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【目的】 
在宅で医療的ケアを必要とする重症心身障害児(者)（以下、在宅重症児）の介護負担
に影響を与える因子および必要とする社会資源について検討を行う。 
【対象】 
都内の小児病院 2施設、療育センター6施設の外来を受診している在宅重症児を対象
とした。 
【方法】 
患者家族に医療情報手帳を配布し、1年後に郵送にてアンケートを実施した。医療情
報手帳およびアンケートの結果から在宅重症児に対する医療ケアの情報、家族の状
況、利用しているもしくは希望する社会資源、介護負担度に関する項目を抽出した。
介護負担の測定は Zarit介護負担尺度を用いた。医療ケアの情報、家族の状況および
社会資源の項目と介護負担との関連について 15歳未満・15歳以上の 2群に分けて比
例オッズモデルを用いて解析を行った。 
【結果】 
162組の患者家族が参加し 68組から有効な回答を得た（有効回答率 42%）。患者の平
均年齢は 15.4（SD：11.8）歳であった。背景疾患、必要とする医療ケアについては
15歳未満・以上の 2群間で差は見られなかった。多変量解析の結果、15歳未満にお
いて年上の兄弟がいることは介護負担と有意な正の相関を認めた（OR=3.65）が必要
とする医療ケアと介護負担の間には有意な相関は認めなかった。15歳以上において
は気切人工呼吸管理と有意な正の相関を（OR=15.16）、年下の兄弟がいることと有意
な負の相関を認めた（OR=0.04）。社会資源については 15歳未満で移送サービス
（OR=6.62）、家事手伝い（OR=2.89）が、15歳以上では移送サービス（OR=5.23）、自
宅での短時間預かり（OR=8.24）および入浴介助（OR=4.79）が介護負担と正の相関を
認めた。 
【結論】 
家族の状況は重症児が必要とする医療ケアの状況よりも在宅重症児の介護負担に大
きく影響する可能性がある。また介護負担が高い家族が必要とする社会資源は在宅重
症児の年齢によって異なる可能性がある。 
 
 
